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In deze nieuwsbrief aandacht voor de volgende onderwerpen:

e Gebruik: vragen en mogelijkheden

e LVRinsight

e Beslisregels bij gebruik PRN data

e Diverse Zaken: Referentiecurven, Perinatal Audit, LVR-nummer voor
aanlevering door verloskundigen, LVR2/VOKS2i en aanlevering aan Inspectie
en Zichtbare Zorg, LVR-h, Nicu rapportage 2008, Website, Contactdag 2010

e \Vergaderdata 2010 en volgende Nieuwsbrief

Gebruik: vragen en mogelijkheden

Het aantal aanvragen voor gegevensverstrekkingen in 2009 is uitgekomen op 121. Dat
was al een fors aantal, zeker gezien de toename in de omvang en intensiteit van de
analyses. 2010 is nog maar net gestart en op dit moment, medio februari staat de teller
voor het aantal aanvragen in 2010 op 48! Een prima ontwikkeling met één
schaduwkantje: deze forse toename legt een forse druk op de beschikbare formatie van
ons kleine bureau. Mede om hier enige verlichting in aan te brengen zijn een paar
maatregelen genomen.

Zo is vorig jaar voor zeer omvangrijke onderzoeken, waarvoor op het bureau de
menskracht ontbreekt, de mogelijkheid gecreéerd - voor ervaren wetenschappelijk
onderzoekers met kennis van Sas - bij het bureau op locatie analyses te doen.
Inmiddels wordt door vele onderzoekers onder de daarvoor expliciet geldende
voorwaarden (bronvermelding, resultaattoezending, doelbinding, voldoen aan WBP-
vereisten, aansprakelijkheid, geen tot persoon herleidbare gegevens verlaten het pand)
van deze faciliteit gebruik gemaakt. De twee daarvoor beschikbare pc’s in onze -
beveiligde- omgeving draaien overuren. Wij proberen dan ook een eerlijke verdeling
van de beschikbare faciliteit te handhaven om alle belangstellende onderzoekers in de
gelegenheid te stellen de door hen benodigde analyses -zelfstandig- te doen. Het
spreekt voor zich, dat daarvoor dan ook vooraf heldere afspraken gemaakt moeten
worden, zoals een -toch redelijk strak— rooster gebaseerd op een heldere inschatting
van de benodigde analyseduur. Overigens betekent deze mogelijkheid ook voor de
epidemiologe van de Stichting extra inzet, voor voorbereiding van de bestanden en
monitoring van de resultaten.

Ook worden, zoals al in eerdere nieuwsbrieven gemeld, door een paar
onderzoeksgroepen als externe bewerker binnen nauw omschreven regels op eigen
locatie bewerkingen op door PRN beschikbaar gestelde bestanden gedaan. Voorbeelden
daarvan zijn het AMC, waar de koppelingen 2000 tot en met 2008 gerealiseerd zijn,
TNO, waar de rapportages aangeboren afwijkingen en de monitor thuisbevalling
samengesteld zijn, en het CBS, waar op basis van een gezamenlijk PRN-CBS-bestand
Statline-tabellen gemaakt zijn. Onlangs is hier — na een pilot - het ErasmusMC aan
toegevoegd, dit in het kader van het Aanvalsplan Reductie Perinatale Sterfte in
Rotterdam. De Rotterdamse pilot heeft geleid tot een nieuw bewerkers-contract als
basis voor de contracten met de verschillende partijen.

Het spreekt vanzelf, dat ook voor het bewerken van PRN data op eigen locatie
voorafgaand aan ieder gewenst onderzoek een aanvraag voor gegevensverstrekking
aan PRN moet worden voorgelegd. Bewerking kan pas na goedkeuring —en het
overleggen van lege tabellen- worden gerealiseerd. Tabellen en/of nauwkeurige
omschrijvingen van het onderzoek zijn daarom zo belangrijk omdat op basis van deze
informatie bescherming geboden wordt op een onderzoeksonderwerp (zie “Regels PRN-
gebruik” te downloaden van onze website www.perinatreg.nl/gegevensaanvragen ).
Last but not least hebben wij bij analyses voor gegevensverstrekkingen -tijdelijk-
ondersteuning van Frederike de Weger- van Wolfswinkel. Frederike heeft aanvankelijk
haar eigen afstudeeronderzoek op PRN data in de Domus geanalyseerd. Onderwerp van




onderzoek: Korte zwangerschapsintervallen bij oudere moeders en het effect daarvan
op de perinatale uitkomst.

Frederike gebruikt, nu als afgestudeerd basisarts met een voorkeur voor een
opleidingsplaats in de gynaecologie, de tussentijd om voor ons —op contractbasis-
analyses op PRN data te doen.

De perinatale registratie is meer en meer een belangrijke bron voor wetenschappelijk
onderzoek en beleidsvraagstukken. Ook de Stuurgroep Zwangerschap en geboorte
heeft bij het formuleren van het rapport “Een goed begin” dankbaar gebruik gemaakt
van de perinatale registratie als bron voor haar advies aan de minister.

LVRinsight

Het vorig jaar gelanceerde product ‘LVR2-insight’ heeft inmiddels haar weg naar de
gynaecologen gevonden. Naast de VOKS1 en -2i, die al jaren specifieke
spiegelinformatie opleveren voor 1° en 2°¢ lijns- verloskundige/obstetrische praktijken
geeft LVRinsight snel inzicht in de eigen registratie op bijna alle rubrieken. Vervolgens
kunnen de zo gevonden cijfers met één muisklik globaal worden afgezet tegen regionale
of landelijke cijfers. Potentiéle trends kunnen worden opgespoord als startpunt voor
(verder) onderzoek op PRNdata. Naast LVR2insight voor gynaecologen gaat voor
verloskundigen LVR1insight van start. Voor de kinderartsen wordt LNRinsight
ontwikkeld.

De gynaecologen zijn met groot enthousiasme met hun LVR2insight aan de gang
gegaan. Zoals gezegd is LVR-insight vooral hypothese-genererend. Voor diepgaande
onderzoeken zijn nadere analyses nodig. Gevolg is dat — nu zorgverleners snel en
gemakkelijk globale verbanden met LVRinsight op kunnen sporen - dit programma voor
het PRN-bureau juist eerder meer werk blijkt op te leveren dan minder. De bevindingen
wekken namelijk enthousiasme! Men wil er terecht mee verder, waardoor PRN gevraagd
wordt de bevindingen te checken. Anders dan door de aanvragers verwacht zijn dit
echter gewone gegevensaanvragen met soms omvangrijke analyses, die dan ook de
nodige tijd kosten. Tijd die niet a la minute voor handen is. Een goede ontwikkeling,
maar met gevolgen voor de doorlooptijd!

Beslisregels PRN data

De Stichting PRN heeft de beslisregels bij gebruik van data van de perinatale registratie
laten verzamelen en na bespreking in een tweetal Invitational Conferences gebundeld.
Met dit

—-dynamisch- Beslisregeldocument wordt een eerste stap gezet naar transparantie in
beslissingen bij koppeling en analyses, en daarmee tot vergrote standaardisering en
vergelijkbaarheid van onderzoek met PRNdata.

Deze eerste versie van het beslisregeldocument pretendeert uiteraard niet volledig te
zijn, maar is een goede start. De bedoeling is een bijeenkomst als de gehouden
Invitational Conferences jaarlijks te herhalen en het document waar nodig aan te
passen. Het beheer van het Beslisregeldocument ligt bij het bureau en is te downloaden
van de website:

http://www.perinatreg.nl/uploads/58/ConsensusdocumentBeslisregels V _0.99 24-11-
09.pdf .

Diverse zaken

Referentiecurven

Gebleken is dat velen de curven, in pdf, op onze website hebben weten te vinden. Op
verzoek kunnen ze ook in excelformaat worden toegemaild (mverdonk@perinatreg.nl).
Daar wordt gretig gebruik van gemaakt. Onlangs is een artikel over de curven
geaccepteerd door en geplaatst in Early Human Development. U kunt het downloaden
van onze website www.perinatreg.nl onder Referentiecurven. Overigens wijzen wij u er
graag op dat het GEBOORTEGEWICHTcurven zijn; dus niet te verwarren met foetale
groeicurven!

De curven, geplastificeerd en in handzaam formaat zijn aan de vier perinatale
beroepsverenigingen aangeboden en op grote schaal verspreid. Ook andere
doelgroepen, zoals verpleegkundigen op verloskunde afdelingen, leerling
verloskundigen, Aios gynaecologie, arts assistenten kindergeneeskunde etc. melden
zich voor de geplastificeerde curven. Wel stellen wij het op prijs indien zij eerst in kaart
brengen hoe groot de behoefte aan deze geplastificeerde curven op hun afdeling is. Het




is ondoenlijk voor ons kleine secretariaat om na ieder verzoek een volgend verzoek van
mede-aio, student, zorgverlener individueel te honoreren met toezending van een
exemplaar.

Perinatal Audit

Het Landelijk bureau, de Stichting Perinatale Audit Nederland, is vanaf 1 januari 2010
gevestigd in de Domus Medica. Hun site, www.perinataleaudit.nl geeft informatie over
alles wat met perinatale audit te maken heeft.

LVR-nummer voor aanlevering door verloskundigen en waarnemend verloskundigen
Zeer regelmatig bereikt ons de vraag van pas afgestudeerde verloskundigen en
waarnemend verloskundigen hoe men aan een (nieuw) persoonlijk LVR1 nummer komt.
Praktijken hebben ieder een LVR1 praktijknummer. Binnen de praktijk zijn één of meer
verloskundigen werkzaam, waarbij elke verloskundige in loondienst of als ‘maat ‘een
persoonlijk lvrnummer heeft. De verloskundige behoudt haar/zijn lvrnummer ook als
hij/zij naar een andere praktijk gaat. Een waarnemer werkt onder nummer 8080. Voor
het aanvragen van een persoonlijk Lvr nummer kan men contact opnemen met de
helpdesk van Tieto: 0900-2333920 of een mailtje sturen naar
Support.Registraties@TietoEnator.com .

LVR2/VOKSZ2i en aanlevering aan Inspectie en Zichtbare Zorg

Naast de sectiopercentielen uit de Voks voor IGZ ligt er nu ook een verzoek van
Zichtbare Zorg voor indicatoren pijnbestrijding tijdens de bevalling. Over de door ZiZo
en IGZ genoemde deadlines krijgen wij meldingen van verontruste gynaecologen. Een
eerdere aanlevering van vokspercentielen en indicatoren is niet haalbaar, mede
vanwege de deadline van jaarafsluiting LVR 2, die midden maart is. In overleg met de
NVOG, de Inspectie en Zichtbare Zorg is de deadline dit jaar verschoven naar de
tweede helft van mei. Naar alle maatschappen gynaecologie is een brief met nadere
informatie gestuurd.

Landelijke Verloskunde Registratie voor huisartsen (LVR-h)

De deadline voor het inleveren van de formulieren voor de rapportage 2009 is al snel,
op 1 maart 2010. Het doet ons deugd dat de verloskundig actieve huisartsen steeds
regelmatiger en veelvuldiger de formulieren hetzij per post, hetzij digitaal aan ons
toesturen. Zo kunnen de data snel worden ingevoerd in het LVR-h bestand en kunnen
wij de verloskundig actieve huisartsen weer tijdig van een terugrapportage voorzien.
We gaan daarmee in maart aan de gang en hopen deze in de loop van april te kunnen
rondsturen.

We herhalen hier graag nog even onze eerdere invulinstructies: Bij AGB zien wij graag
het nummer van de arts, niet die van de praktijk. Vergeet svp ook niet geslacht en
geboortedatum in te vullen, dat wordt vooral bij overdrachten nog wel eens vergeten en
is van groot belang bij het koppelen. Daarnaast is het mogelijk -en veel handiger- de
formulieren digitaal in te vullen en aan te leveren. U gaat daarvoor naar onze website
www.perinatreg.nl en ziet onder “"Databank & Aanlevering” rechtsboven een kopje
“Huisartsenregistratie”. Als u deze heeft aangeklikt vindt u wat algemene informatie
plus te downloaden formulieren: - toelichting-lijst problematiek moeder - codes
problemen kind LVRh - en een uit te printen registratieformulier. Daarboven kunt u ook
“hier” aanklikken waarna u rechtstreeks het online registratieformulier kunt invullen en
insturen. Gaat u voor het eerst registreren en heeft u nog geen LVRh praktijknummer,
dan eerst graag aanmelden als registrerend huisarts bij ons secretariaat! Indien u geen
LVRh code heeft en/of invult zijn ook bij PRN de gegevens niet meer naar een praktijk
te herleiden en kunt u van ons ook geen terugrapportage verwachten!

NICU rapportage 2008

Aan de Nicu rapportage 2008 wordt momenteel de laatste hand gelegd. Naar
verwachting zal deze op korte termijn aan de praktijken worden toegestuurd.

Website

Er ligt nog steeds de vraag om ideeén (en menskracht) hoe de website beter benut kan
worden om het (wetenschappelijk) gebruik van de registratie te stimuleren. Centraal
staat de vraag: Wat wil men weten? Pasfoto’s al dan niet “nieuw” van de Bestuur-,
Commissie- of Deelnemersraadleden, kunt u mailen naar mverdonk@perinatreg.nl .




Contactdag 2010

Onze jaarlijkse Contactdag 2010 staat gepland op dinsdag 5 oktober 2010. De locatie
is evenals voorgaand jaar: Hotel Conferentiecentrum Zonheuvel in Doorn. Zet de datum
vast in uw agenda!

Vergaderdata 2010

Dinsdag 9 maart, Algemeen Bestuur, Utrecht

Dinsdag 6 april, Dagelijks Bestuur, Utrecht

Dinsdag 11 mei, Dagelijks Bestuur, Utrecht

Dinsdag 25 mei, Algemeen Bestuur, Utrecht

dinsdag 1 juni, Dagelijks Bestuur, Utrecht

Woensdag 8 september, Dagelijks Bestuur, Utrecht
Dinsdag 21 september, Algemeen Bestuur, Utrecht
Dinsdag 5 oktober Dagelijks Bestuur, locatie Contactdag
Contactdag dinsdag 5 oktober 14-18/21.00 uur in Hotel Conferentiecentrum
Zonheuvel, Doorn

Dinsdag 9 november, Dagelijks Bestuur, Utrecht

¢ Dinsdag 14 december, Algemeen Bestuur, Utrecht

"all those in favaur say 'Ave'.
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Volgende nieuwsbrief

Een volgend nummer van deze nieuwsbrief is gepland in april. Vragen of opmerkingen
kunt u doorgeven aan het secretariaat: 030-2823165 of per e-mail info@perinatreg.nl .

Deze Nieuwsbrief is een uitgave van:

Stichting Perinatale Registratie Nederland,
Postadres: Postbus 8588, 3503 RN Utrecht
Bezoekadres: Mercatorlaan 1200, 3528 BL Utrecht
Algemeen: 030-2823165

www.perinatreg.nl / info@perinatreg.nl




